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Prof. mr. J.C.J. Dute & mr. dr. M.C. Ploem*
1. Inleiding
Het medisch beroepsgeheim geldt niet ten aanzien van de patiënt, maar wel – en zelfs
onverkort – ten aanzien van diens familieleden. Onder familieleden verstaan wij de bloed-
verwanten van de patiënt en diens partner of echtgenoot. Ook al maken zij veelal deel uit
van de ‘inner circle’ van de patiënt, zij staan in beginsel buiten de vertrouwensrelatie van
hulpverlener en patiënt en zijn dus – net als alle andere, niet direct bij de zorgverlening
betrokken partijen – als ‘derden’ te beschouwen, of in de terminologie van artikel 7:457
lid 1 BW als ‘anderen dan de patiënt’. Wanneer zij verzoeken om informatie over hun zieke
familielid zal de hulpverlener in beginsel moeten zwijgen. Voor spreken heeft de hulpver-
lener de toestemming van de patiënt nodig, of hij moet zich op een andere rechtvaardi-
gingsgrond kunnen beroepen, zoals een conflict van plichten. Het zal overigens in de prak-
tijk vaak zo zijn dat familieleden al door de zieke zelf van zijn gezondheidstoestand op de
hoogte zijn gesteld of dat de toestemming mag worden verondersteld, bijvoorbeeld als zij
de patiënt begeleiden bij diens bezoek aan de hulpverlener. Is de patiënt wilsonbekwaam,
dan kunnen familieleden als vertegenwoordiger optreden, waarvoor een bijzonder infor-
matieregime geldt. In paragraaf 2 gaan wij hier nader op in.
Soms staat kennisneming van medische gegevens van de patiënt door een familielid op
gespannen voet met diens belangen. Dan rijst de vraag of en, zo ja, in hoeverre er ruimte is
voor kennisneming van in het dossier opgeslagen medische gegevens door familieleden. In
paragraaf 3 en 4 gaan wij op twee van dit soort situaties in: de positie van de bloedverwant
bij erfelijkheidsonderzoek en de positie van nabestaanden die inzage verlangen in het
medisch dossier van de overledene. Met enkele slotoverwegingen sluiten we deze bijdrage
af (par. 5).
2. Beroepsgeheim en vertegenwoordiging
Minderjarigen en wilsonbekwamen zijn rechtens niet bevoegd om beslissingen ten aan-
zien van onderzoek en behandeling te nemen. In hun plaats dient een vertegenwoordiger
op te treden. Bij kinderen zijn dat de ouders of voogd, voor meerderjarige wilsonbekwa-
men kent artikel 7:465 BW een hiërarchie van vertegenwoordigers: eerst de curator of
mentor, dan de persoonlijk gemachtigde, vervolgens de partner van de patiënt, en daarna
een ouder, kind, broer of zus. In het Nederlandse systeem ligt sterk de nadruk op de infor-
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mele vertegenwoordiging door familieleden.1 Overigens kunnen ook de curator, de men-
tor en de persoonlijk gemachtigde een familielid zijn.
Om hun taak goed te vervullen, met name ook om toestemming te kunnen geven voor
verrichtingen ter uitvoering van de geneeskundige behandelingsovereenkomst, hebben
vertegenwoordigers informatie nodig. In artikel 7:457 lid 3 BW is daartoe bepaald dat ver-
tegenwoordigers niet kunnen worden beschouwd als ‘anderen dan de patiënt’, zodat de
geheimhoudingsplicht niet ten opzichte van hen geldt. Als uitvloeisel van de informatie-
plicht van de hulpverlener ex artikel 7:448 BW moeten zij worden geïnformeerd. Tegelijk
wordt hun recht op informatie (en het recht op inzage in het dossier) weer ingeperkt door
de bepaling dat informatieverstrekking achterwege blijft als de hulpverlener daardoor ‘niet
geacht kan worden de zorg van een goed hulpverlener in acht te nemen’ (art. 7:457 lid 3
BW).2 Veel houvast biedt deze regeling niet.
Goed hulpverlenerschap vormt niet de enige grens voor de informatieverstrekking aan de
vertegenwoordiger. Volgens artikel 7:466 lid 2 BW mag de toestemming van de (patiënt of
diens) vertegenwoordiger worden verondersteld als de verrichting niet van ingrijpende
aard is. Wat dit precies betekent voor de informatieverstrekking aan de vertegenwoordiger
is niet helemaal duidelijk. Brengt de veronderstelde toestemming mee dat de vertegen-
woordiger wel moet worden geïnformeerd, maar alleen niet expliciet om toestemming
hoeft te worden gevraagd, of kan zelfs het (vooraf) informeren achterwege blijven? Dit
laatste lijkt ons moeilijk verdedigbaar (toestemming dient immers altijd op toereikende
informatie te berusten, onafhankelijk van de wijze waarop die wordt verkregen), ook al zal
dit in de praktijk soms lastig zijn. Op grond van het eerste lid van artikel 7:466 BW kan in
noodsituaties van het vragen van toestemming van de vertegenwoordiger worden afge-
zien. Naar ons oordeel zal de vertegenwoordiger dan wel achteraf moeten worden geïnfor-
meerd.
Voor kinderen van 12 tot 16 jaar kent artikel 7:450 lid 2 BW een systeem van dubbele toe-
stemming: zowel de ouders/voogd als de (wilsbekwame) minderjarige dienen toestem-
ming te geven. Daarop kent de wet twee uitzonderingen. In de eerste plaats is de toestem-
ming van de ouders/voogd niet vereist als de verrichting kennelijk nodig is teneinde ernstig
nadeel voor de patiënt te voorkomen. In de praktijk wordt er vaak van uitgegaan dat de
ouders/voogd dan ook niet hoeven te worden geïnformeerd, maar dat is onjuist. Het al of
niet informeren van de ouders/voogd in zo’n situatie wordt bepaald door het goed hulp-
verlenerschap als bedoeld in artikel 7:457 lid 3 BW. Het is bepaald niet ondenkbaar dat zich
een situatie voordoet waarin de hulpverlener zich genoodzaakt ziet om informatie over de
minderjarige voor diens ouders geheim te houden; gedacht kan worden aan medische zorg
van zeer gevoelige en persoonlijke aard, zoals een transgenderbehandeling of abortus. In
de tweede plaats is onderzoek of behandeling zonder toestemming van de ouders/voogd
mogelijk als de (wilsbekwame) minderjarige, na weigering van de toestemming, de verrich-
1 C.P.M. Akerboom et al., Thematische wetsevaluatie wilsonbekwaamheid en vertegenwoordiging, Den Haag: ZonMw
2011, p. 430-431; J.C.J. Dute en J.K.M. Gevers, ‘Wilsonbekwaamheid en vertegenwoordiging – De eerste the-
matische wetsevaluatie’, TvGR 2012, p. 380-389.
2 Art. 7:457 lid 3, tweede volzin: ‘Indien de hulpverlener door inlichtingen over de patiënt dan wel inzage in of
afschrift van de bescheiden te verstrekken niet geacht kan worden de zorg van een goed hulpverlener in acht
te nemen, laat hij zulks achterwege.’
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ting weloverwogen blijft wensen. Per definitie dienen de ouders/voogd dan te zijn geïnfor-
meerd.
Een complicatie ontstaat bij echtscheiding. Blijkens artikel 1:251 lid 2 BW is na echtschei-
ding de hoofdregel dat beide ouders het ouderlijk gezag behouden, hetgeen meebrengt dat
beide ouders (tot het kind 16 jaar is) dienen te worden geïnformeerd, tenzij goed hulpverle-
nerschap hieraan in de weg staat.3 Als het gezag aan slechts één van de ouders is toegewe-
zen, dient de hulpverlener de niet-gezagdragende ouder op diens verzoek op de hoogte te
stellen van belangrijke informatie over de verzorging en opvoeding van het kind
(art. 1:377c BW). Daaronder moet worden begrepen (globale, feitelijke en wezenlijke)
informatie over de medische zorg die de minderjarige krijgt.4 Het betreft hier een uit de wet
voortvloeiende informatieplicht; toestemming van de gezagdragende ouder is daarvoor
niet nodig. De informatie hoeft niet te worden gegeven als deze niet op gelijke wijze aan de
met het gezag belaste ouder zou worden verschaft of indien het belang van het kind zich
tegen informeren verzet.
Wat betreft informatieverstrekking neemt de vertegenwoordiger een geheel andere positie
in dan (andere) familieleden. In de praktijk zal het onderscheid intussen minder scherp
zijn. Strikt genomen heeft de hulpverlener, bij wilsonbekwaamheid van een patiënt die
zich daar niet eerder over heeft uitgelaten, voor informatieverstrekking aan (andere) fami-
lieleden de toestemming van de vertegenwoordiger(s) nodig. De vertegenwoordiger heeft
geen geheimhoudingsplicht. Wel vloeit naar ons oordeel uit het goed vertegenwoordiger-
schap voort dat de privacy van de patiënt ook jegens de familieleden wordt gerespecteerd.
3. Beroepsgeheim en erfelijkheidsonderzoek
3.1 Inleiding
Bij erfelijkheidsonderzoek5 wordt nagegaan of een patiënt (ziekte veroorzakende) afwij-
kingen in zijn erfelijke code (DNA) heeft. De uitkomsten van dergelijk onderzoek zijn niet
alleen relevant voor de patiënt zelf (hierna: hulpvrager), maar hebben – per definitie – ook
betekenis voor diens bloedverwanten. Immers, indien een (kans op) ziekte of dragerschap
bij de hulpvrager wordt vastgesteld, kunnen ook (met name) eerste- en tweedegraads fami-
lieleden zijn aangedaan of drager zijn. Uit een genetische test kunnen zelfs bevindingen
naar voren komen die alleen voor de gezondheidstoestand van familieleden van belang
zijn. Het is echter primair aan de hulpvrager om te beslissen of zijn verwanten van de uit-
slag van bij hem verricht erfelijkheidsonderzoek in kennis worden gesteld. De hulpverle-
ner, verplicht tot geheimhouding, zal immers alle tijdens behandeling of preventie vrijge-
3 Bijvoorbeeld omdat informeren van één of beide ouders duidelijk in strijd is met het belang van het kind of
omdat het kind tegen het informeren van één of beide ouders uitdrukkelijk bezwaar maakt.
4 KNMG, Welke informatie mogen (gescheiden) ouders over hun kind(eren) ontvangen?, <http://
knmg.artsennet.nl>, onder Diensten > KNMG Artseninfolijn >FAQ – Praktijkdilemma’s.
5 Erfelijkheidsonderzoek wint snel terrein binnen de huidige zorgverleningspraktijk. Was het tot voor kort
voorbehouden aan kleine groepen patiënten of families om genetisch onderzoek te ondergaan, door met
name de komst van de zogenaamde next generation sequencing-techieken zal hierin spoedig verandering
komen. Deze technologie maakt het namelijk mogelijk om in één keer de sequentie van het gehele genoom
vast te leggen die dan beschikbaar is voor analyse. Omdat dit soort technieken steeds goedkoper worden, zal
een veel grootschaliger invoering ervan niet lang meer op zich laten wachten.
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komen informatie vertrouwelijk moeten behandelen en die alleen met anderen mogen
delen indien betrokkene daarmee heeft ingestemd.6 Dit geldt a fortiori voor uitslagen van
erfelijkheidsonderzoek. De hulpvrager bepaalt ook zelf of hij wil kennisnemen van eventu-
ele ‘nevenbevindingen’ (bevindingen waarop de test niet gericht was). De hulpverlener
dient overigens niet alleen deze rechten te respecteren, maar de hulpvrager ook – voordat
DNA-analyse plaatsvindt – te wijzen op het mogelijke belang van de uitslagen voor zijn
bloedverwanten7 en zijn rol bij het communiceren daarover.8
Wat nu indien de hulpvrager, vanwege verstoorde familierelaties of om andere redenen,
niet wil meewerken aan het ‘waarschuwen’ van diens familieleden en zich beroept op zijn
recht op niet-weten of op geheimhouding van zijn gegevens? Is er dan nog ruimte om de
bloedverwanten van de uitslag op de hoogte te stellen? En zo ja: mag of moet de hulpverle-
ner de bloedverwanten dan waarschuwen?
3.2 Recht op niet-weten van de hulpvrager
Het recht op informatie van de hulpvrager houdt geen plicht in deze te ontvangen.9 Een-
ieder moet zich tegen (negatieve) maatschappelijke of psychische gevolgen van kennisne-
ming van (erfelijkheids)informatie kunnen beschermen.10 Indien betrokkene expliciet
heeft aangegeven bepaalde inlichtingen (bijvoorbeeld onverwachte bevindingen waarop
de test niet is gericht) niet te willen ontvangen, behoort de hulpverlener dit te respecteren
en blijft informatieverstrekking achterwege.11
Een beroep op niet-weten kan er echter toe leiden dat het belang van de patiënt zelf of van
anderen, met name familieleden, in het gedrang komt. In de memorie van toelichting bij de
WGBO merkte de regering op dat hierbij moet worden gedacht aan grote risico’s die door
niet-weten ontstaan, zoals een levensbedreigende tumor die goed operabel is (belang van
6 H.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers & J. Legemaate, Handboek gezondheidsrecht. Deel I: Rechten van mensen in de gezond-
heidszorg, Houten: Bohn Stafleu Van Loghum 2007, p. 82. Zie hierover onder meer L. Skene, ‘Patients’ rights
or family responsibilities?’, Med. Law Review 1998, p. 1-41; R. Gilbar, ‘Medical confidentiality within the
family: the doctor’s duty reconsidered’, International Journal of Law, Policy and the Family 2004, p. 195-213.
7 Zie ook het additionele protocol ‘on genetic testing for health purposes’ uit 2008 bij het Verdrag inzake de
rechten van de mens en de biogeneeskunde (VRMB) van de Raad van Europa (door Nederland nog niet gera-
tificeerd), dat het tot de verantwoordelijkheid van de hulpverlener rekent om duidelijk te maken dat de uit-
slag van een test ook relevant kan zijn voor bloedverwanten. Naast individuele informatieverstrekking
wordt de overheid aangespoord tot het verstrekken van algemene publieksvoorlichting over het karakter
van genetische tests en de mogelijke implicaties van de uitslagen.
8 Het informeren van familieleden wordt bij voorkeur gedaan door de hulpvrager zelf. De hulpverlener zorgt
voor passende counseling en – eventueel – een ‘familiebrief’ en/of voorlichtingsmateriaal dat aan de betrok-
ken familieleden kan worden uitgereikt.
9 Zo’n plicht zou strijdig zijn met het recht op privacy zoals neergelegd in art. 8 EVRM en art. 10 Grondwet,
aldus de Gezondheidsraad in zijn advies Erfelijkheid, maatschappij en wetenschap. Over de mogelijkheden en grenzen
van erfelijkheidsdiagnostiek en wetenschap, Den Haag: Gezondheidsraad 1989, p. 98.
10 Men denke aan een latere mededelingsplicht die men bij het aangaan van werk of een verzekering of afslui-
ting van een hypotheek uit de weg wil gaan, of het voorkomen dat men kennis krijgt van (toekomstige)
gezondheidsrisico’s die men vanwege de psychische impact die dat mogelijk heeft liever niet had willen ver-
nemen.
11 Leenen et al., o.c., p. 79-80. Zie in dit verband ook art. 10 VRMB: ‘Everyone has the right to respect for private life in
relation to information about his or her health. Everyone is entitled to know any information collected about his or her health.
However, the wishes of individuals not to be so informed shall be observed.’
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betrokkene zelf) of overdracht van ernstige besmettelijke ziekten (belang van anderen).12
Een mogelijk nadeel voor een ander is ook aanwezig indien een patiënt bepaalde resultaten
van (een) uitgevoerde genetische test(s) niet wil vernemen, terwijl die van belang kunnen
zijn voor zijn bloedverwanten, in die zin dat zij preventieve maatregelen kunnen treffen of
dat zij bij een kinderwens hiermee rekening kunnen houden (bijvoorbeeld door gebruik te
maken van pre-implantatie genetische diagnostiek).
Tegen deze achtergrond laat de wetsbepaling, waarin het recht op niet-weten is neergelegd
(art. 7:449 BW), ruimte voor afwijking: ‘Indien de patiënt te kennen heeft gegeven geen
inlichtingen te willen ontvangen, blijft het verstrekken daarvan achterwege, behoudens
voor zover het belang dat de patiënt daarbij heeft niet opweegt tegen het nadeel dat daaruit
voor hemzelf of anderen kan voortvloeien’.13 De regering benadrukte evenwel ook dat de
uitzondering op het recht op niet-weten stringent moet worden uitgelegd, dat in voorko-
mende gevallen de in het geding zijnde belangen zorgvuldig tegen elkaar moeten worden
afgewogen en dat daarbij het ‘goed hulpverlenerschap’ leidend moet zijn.14 Dat het pri-
maat bij de patiënt moet liggen, menen ook Leenen et al.: ‘[b]ij erfelijkheidsonderzoek met
voorspellende mogelijkheden of waarbij ontdekking van een latente onbehandelbare
ziekte tot de mogelijkheid behoort, dienen over het al dan niet informeren en de wijze
waarop zal worden gehandeld, vóór het onderzoek afspraken te worden gemaakt. Derge-
lijke afspraken doen recht aan de zelfbeschikking van de patiënt. Ook na het onderzoek,
maar voordat de uitslag is meegedeeld, kan de adviesvrager nog besluiten niet te willen
worden geïnformeerd. Uiteraard kan hij later op een niet-informatiebesluit terugkomen;
dan moeten hem de gegevens alsnog worden verstrekt’.15
Zou omwille van het belang van bloedverwanten van de wens om niet te weten worden
afgeweken, en zou de betrokken patiënt toch worden geïnformeerd, dan valt nog te bezien
of de patiënt vervolgens bereid is zijn verwanten op de hoogte te stellen. Mochten hierover
bij de hulpverlener grote twijfels bestaan, dan kan deze besluiten de meest risicolopende
familieleden rechtstreeks te benaderen, maar, zoals gezegd: de patiënt zal daarmee wel
moeten instemmen. Doe hij dat niet, dan kan alleen een beroep op een zogenaamd ‘con-
flict van plichten’ nog uitkomst bieden.
3.3 Conflict van plichten
Een beroep van de hulpverlener op het ‘conflict van plichten’ komt er op neer dat de hulp-
verlener zijn geheimhoudingsplicht doorbreekt indien dat noodzakelijk is om een belang
te dienen dat zwaarder weegt dan het belang dat door geheimhouding wordt beschermd
12 Kamerstukken II 1990/91, 21 561, nr. 3, p. 31.
13 Een verzoek van een patiënt om (over bepaalde aspecten van diens gezondheidstoestand) niet te worden
geïnformeerd behoort in het medisch dossier van betrokkene te worden aangetekend, evenals de omstan-
digheid dat de hulpverlener de patiënt tegen diens wens in toch informeert, CMT 25 juli 1996, TvGR 1996/65.
14 Zie B. Sluijters & M.C.I.H. Biesaart, De geneeskundige behandelingsovereenkomst (tweede druk), Deventer: Kluwer
2005, p. 33-35.
15 Leenen et al., o.c., p. 80.
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(overmacht of noodtoestand).16 De meest in het oog springende voorbeelden zijn kinder-
mishandeling en het beramen van een moord, maar ook de situatie waarin familieleden
belang hebben bij kennisneming van een testuitslag (zoals de vaststelling van een BRCA1/2
mutatie) die de hulpvrager om bepaalde (persoonlijke) redenen voor hen verborgen wil
houden, kan onder omstandigheden aanleiding zijn om de zwijgplicht te doorbreken.
Doorbreking van het beroepsgeheim op grond van het conflict van plichten dient te berus-
ten op een zorgvuldige afweging van belangen. Het kan dus nooit een beleid legitimeren
waarin (bepaalde) uitslagen van erfelijkheidsonderzoek zonder meer aan bloedverwanten
worden medegedeeld.17 Daardoor zou niet alleen het individuele recht op informationele
zelfbeschikking van de hulpvrager, maar ook de vertrouwensrelatie tussen patiënten en
hulpverleners in het algemeen worden geschaad.18
Indien een hulpvrager persisteert en de informatie – ook na aandringen door de hulpverle-
ner – niet met zijn verwanten wil delen, dient – aldus de regering in de memorie van toe-
lichting op de WGBO – ‘(...) de wil van de patiënt/cliënt in beginsel gerespecteerd te wor-
den. Een uitzondering zou kunnen worden aangenomen als de risico’s voor de familie zo
onmiddellijk en evident zijn en de mogelijkheden die risico’s af te wenden zodanig reëel,
dat de niet-nakoming van deze bepaling geacht kan worden te berusten op overmacht. Het
ligt voor de hand dat de arts in voorkomende gevallen allereerst zal trachten de betrokkene
van de noodzaak van het in kennis stellen van familieleden te overtuigen (…).’19 De rege-
ring voegt hier nog aan toe dat dergelijke dilemma’s kunnen worden voorkomen als tussen
hulpverlener en patiënt hierover van tevoren afspraken worden gemaakt.20
Wanneer een hulpverlener meent zich in een conflict van plichten te bevinden, is deze tot
spreken bevoegd. Kan hij ook – juridisch gezien – tot spreken gehouden zijn? Gevers
meent dat de voorwaarden voor doorbreking van het conflict van plichten (zoals dat er
ernstige schade dreigt voor anderen die door te spreken vrijwel zeker voorkomen kan wor-
den) zo strikt zijn ‘(...) dat als ze vervuld zijn al snel de vraag zal rijzen of er voor de hulp-
verlener niet zelfs een plicht bestond te spreken’.21 Ofschoon de Nederlandse rechter in het
16 Voor een conflict van plichten worden de volgende criteria gehanteerd: alles is in het werk gesteld om toe-
stemming voor doorbreking van het geheim te verkrijgen; zwijgen levert voor een ander ernstige schade op;
de zwijgplichtige verkeert in gewetensnood door handhaving van de zwijgplicht; er is geen andere weg dan
doorbreking van het beroepsgeheim om de schade te voorkomen; vrijwel zeker moet zijn dat doorbreking
van het beroepsgeheim de schade bij de ander kan beperken of voorkomen; het geheim wordt zo min
mogelijk geschonden. Zie Leenen et al., o.c., p. 240.
17 Gezondheidsraad, o.c., p. 10 en p. 106-108. Dit uitgangspunt geldt uiteraard niet bij erfelijkheidsonderzoek
bij pasgeborenen, kinderen en meerderjarige wilsonbekwamen: dan worden de ouders of andere bloedver-
wanten, althans indien ze de positie van vertegenwoordiger bekleden, wel van de testuitslag (die mogelijk
ook relevant voor henzelf is) op de hoogte gesteld. De rol van vertegenwoordiger brengt met zich dat deze
zich bij zowel het instemmen met het uitvoeren van de test als het kennisnemen van de uitslag door het
belang van de patiënt laat leiden (en het is de verantwoordelijkheid van de hulpverlener daarop toe te zien).
In die zin ook Leenen et al., o.c., p. 81.
18 Ibid., p. 85.
19 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 40. Volgens Leenen et al., o.c., p. 83, is een dergelijke plicht ‘(...) wel-
licht aanwezig (...) als het gaat om een ernstige, behandelbare ziekte en de arts weet dat de patiënt de familie
niet inlicht’.
20 Kamerstukken II 1989/90, 21 561, nr. 3, p. 40. Zie in die zin ook de Gezondheidsraad, o.c., waarin wordt
gesproken over een inspanningsplicht van de medicus, in die zin dat het gebruikelijk is dat de hulpvrager
wordt gevraagd zijn familieleden over de uitslag van erfelijkheidsonderzoek te informeren.
21 J.K.M. Gevers, ‘Derden waarschuwen voor gevaar: een kwestie van mogen of moeten?’, TvGR 2003, p. 295.
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algemeen terughoudend is met de erkenning van een waarschuwingsplicht zoals die in de
Verenigde Staten geldt (aldaar behoren medici derden ‘at risk’ te waarschuwen), is niet uit
te sluiten dat het niet-informeren van familieleden die risico lopen als een onrechtmatige
daad van de arts ten opzichte van de familieleden wordt aangemerkt of tot tuchtrechtelijke
aansprakelijkheid leidt.22 Maar van een spreekplicht zoals die in de VS wordt aanvaard, is
weinig heil te verwachten. Die zou, zo menen Leenen et al., ‘(...) tot gevolg kunnen hebben
dat artsen onder druk komen te staan om ook in minder duidelijke gevallen betrokkenen
voor alle zekerheid maar te informeren. Dat zou niet bevorderlijk zijn voor een zorgvul-
dige afweging en de weg kunnen effenen voor nodeloze (en achteraf ongewenste) medica-
lisering’.23 Zij zien hier voor de beroepsgroep, casu quo klinisch genetici, een duidelijke
taak weggelegd, namelijk om via richtlijnen aan te geven wat het publiek aan inspanningen
van hulpverleners mag verwachten en hoe de procedure bij het informeren van familiele-
den verloopt. 24
Het rechtstreeks benaderen van familieleden door specialist of huisarts levert intussen op
zichzelf weer een dilemma op. Wanneer zij schriftelijk of mondeling van het erfelijkheids-
onderzoek bij hun bloedverwant op de hoogte worden gesteld, is er voor hen geen
gelegenheid geweest aan te geven dat zij liever niet van de testuitslag hadden willen ken-
nis nemen. In het spanningsveld van het belang van weten (geattendeerd worden op de
mogelijkheid van een behandelbare genetische afwijking) en dat van niet-weten (ver-
schoond blijven van mogelijk psychisch of maatschappelijk belastende informatie) preva-
leert naar ons oordeel het eerstgenoemde. Wel dienen familieleden in eerste instantie
slechts in algemene termen te worden geïnformeerd over het uitgevoerde genetisch onder-
zoek, om het initiatief tot nadere stappen (diagnostiek en behandeling) vervolgens bij hen-
zelf te laten.
4. Beroepsgeheim en inzage dossier door nabestaanden
Om verschillende redenen kunnen nabestaanden inzage in het dossier van de overleden
patiënt willen hebben. Zij kunnen daarbij een affectief belang hebben, zoals rouwverwer-
king. Ook kan het om een gezondheidsbelang gaan, bijvoorbeeld als de overledene (moge-
lijk) een erfelijke ziekte had. Daarnaast kan er een vermoeden zijn van medisch onjuist of
onzorgvuldig handelen. Verder kan er sprake zijn van een vermogensrechtelijk belang,
zoals bij een mogelijk in te stellen aansprakelijkheidsprocedure of als nabestaanden zich
afvragen of de erflater wel wilsbekwaam was op het moment dat hij zijn testament liet
opmaken dan wel aanpassen.
Artikel 7:457 BW en de Wet bescherming persoonsgegevens (Wbp) zijn na overlijden niet
meer van toepassing. Wel blijft het beroepsgeheim na overlijden bestaan, inclusief de
22 Leenen et al., o.c., p. 83.
23 Ibid.
24 Leenen et al, o.c., p. 84. Aan dit pleidooi is inmiddels via de Richtlijn Het informeren van familieleden bij erfelijke
aanleg voor kanker, die in 2012 op initiatief van de Vereniging Klinische Genetica Nederland (VKGN) tot stand
kwam, ten dele gehoor gegeven. Deze zou de basis kunnen vormen voor een richtlijn die het (bredere) ter-
rein van ‘erfelijkheidsonderzoek’ bestrijkt.
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mogelijke gronden om dat te doorbreken, zoals toestemming van de betrokkene.25 Denk-
baar is natuurlijk dat de overledene bij leven – al dan niet schriftelijk – gericht26 toestem-
ming heeft gegeven voor inzage in zijn dossier, al zal in de praktijk deze situatie zich maar
hoogst zelden voordoen. Dan zijn er blijkens de jurisprudentie nog twee mogelijke recht-
vaardigingsgronden: in bepaalde gevallen mag de toestemming worden verondersteld en,
als dat geen soelaas biedt, kan er bij de nabestaanden sprake zijn van dusdanig zwaarwe-
gende belangen dat het beroepsgeheim daarvoor moet wijken.27
Bij de veronderstelde toestemming gaat het om de vraag of de patiënt, indien hij zich bij
leven daarover had kunnen uitlaten, toestemming voor inzage zou hebben verleend. De
nabestaanden dienen dan wel een rechtmatig belang bij inzage te hebben (hetgeen iets
anders is dan een zwaarwegend belang).28 Bij de vraag of de toestemming mag worden ver-
ondersteld zijn verschillende aspecten van belang, zoals de verhouding van de nabestaande
tot de overledene,29 de aard en de omvang van de te verstrekken gegevens, de vraag waar
de gegevens voor nodig zijn,30 het belang dat de nabestaande bij inzage heeft en de moge-
lijke gevolgen van de gegevensverstrekking.31
Het criterium van de zwaarwegende belangen heeft de Hoge Raad ontwikkeld in een arrest
uit 2001.32 In deze zaak vroeg de broer van de erflater zich af of deze ten tijde van het teste-
ren wel in staat was om zijn wil te bepalen. Daartoe vorderde hij inzage in diens medische
25 Zie memorie van toelichting Wbp, Kamerstukken II 1997/98, 25 892, nr. 3, p. 47 en p. 50. Zie ook D. Hazewin-
kel-Suringa, De doolhof van het beroepsgeheim, Haarlem: H.D. Tjeenk Willink 1959, p. 95; J.K.M. Gevers, ‘Het
beroepsgeheim na overlijden van de patiënt’, Ned Tijdschr Geneeskd 1993, p. 533-535.
26 Een algemene volmacht om namens de betrokkene op te treden volstaat niet, RTG Groningen 6 december
2011, nummer G2010/51, ECLI:NL:TGZRGRO:2011:YG1573.
27 De hulpverlener mag zich (uiteraard) niet bedienen van halve waarheden, RTG Eindhoven 29 oktober 2012,
nummer 11193, ECLI:NL:TGZREIN:2012:YG2374.
28 Zie de noot van Dute onder Voorzieningenrechter Rechtbank Utrecht 6 juni 2007, TvGR 2007/31. Zie ook
M.C. Ploem, ‘Een zorgvuldige omgang met medische gegevens na de dood’, TvGR 1999, p. 152-159.
29 Ten aanzien van de partner kan de toestemming niet zonder meer worden verondersteld, zie CTG 8 decem-
ber 2009, Medisch Contact 2010, p. 2274-2275. In deze casus stond vast dat de (overleden) patiënt zelf zijn
partner nooit over zijn ziekte en behandeling heeft willen informeren. Verder kan blijkens RTG Groningen
6 december 2011, nummer G2010/51, ECLI:NL:TGZRGRO:2011:YG1573, uit een algemene volmacht op
zichzelf niet de veronderstelde toestemming worden afgeleid. Veronderstelde toestemming wordt ook niet
aannemelijk geacht als de nabestaande al vijf jaar geen enkel contact meer heeft gehad met de overledene,
Gerechtshof Arnhem 10 januari 2012, ECLI:NL:GHARN:2012:BV0470.
30 In een zaak waarin klaagster het dossier van haar door suïcide overleden zoon wilde inzien in verband met
een mogelijk in te dienen tuchtklacht overwoog het Centraal Tuchtcollege recentelijk dat toestemming mag
worden verondersteld, ‘tenzij er omstandigheden zijn die aanleiding kunnen geven aan die veronderstelde
toestemming te twijfelen of deze zelfs afwezig te achten’, CTG 6 juni 2013, ECLI:NL:TGZCTG:2013:YG2990,
Medisch Contact 2013, p. 1562-1564. Waar doorgaans wordt overwogen dat er aanwijzingen moeten zijn op
grond waarvan de toestemming kan worden verondersteld, gaat het CTG met deze ja-tenzij benadering dui-
delijk een stap verder.
31 KNMG, Richtlijnen inzake het omgaan met medische gegevens, 2010, <http://knmg.artsennet.nl>, onder Publicaties;
E.J.C. de Jong, Het beroepsgeheim, continuïteit en verandering – Het beroepsgeheim en derdenbelangen, Preadvies Vere-
niging voor Gezondheidsrecht 2004, p. 102.
32 HR 20 april 2001, ECLI:NL:HR:2001:AB1201, NJ 2001/600 (m.nt. F.C.B. van Wijmen), TvGR 2001/42 (m.nt.
J.K.M. Gevers). Zie voor een recente toepassing van het leerstuk van de zwaarwegende belangen Rechtbank
Oost-Nederland (vzr.) 28 maart 2013, ECLI:NL:RBONE:2013:BZ6271. Een zwaarwegend belang is niet aan-
wezig bij de enkele wens van de broer van een door suïcide overleden patiënt om meer informatie te krijgen
dan hij tijdens een tweetal gesprekken had gekregen, RTG Eindhoven 19 december 2007, nummer 0705c.
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dossier. Volgens de Hoge Raad kan op de geheimhoudingsplicht een inbreuk worden
gemaakt ‘indien er voldoende concrete aanwijzingen bestaan dat een ander zwaarwegend
belang geschaad zou kunnen worden’. Daarbij moet het aannemelijk zijn dat het medische
dossier daarover opheldering zal kunnen geven, terwijl deze opheldering niet op andere
wijze kan worden verkregen.33
Veronderstelde toestemming en zwaarwegende belangen zijn alternatieve rechtvaardi-
gingsgronden. Als de toestemming kan worden verondersteld, hoeft de vraag of de nabe-
staande een zwaarwegend belang bij inzage heeft, niet meer aan de orde te komen, en
andersom. Toch zien we in de jurisprudentie nogal eens dat beide criteria cumulatief wor-
den toegepast, naar ons oordeel ten onrechte.34 Opmerking verdient verder dat in de afwe-
ging ook een rol kan spelen of kennisneming van het dossier niet door de nabestaande zelf,
maar door een arts of advocaat geschiedt. Welk gewicht dit – naar ons oordeel wat onei-
genlijke – aspect nu precies in de schaal legt, is uit de jurisprudentie echter niet goed op te
maken.35
De Groot heeft destijds betoogd dat de veronderstelde toestemming ‘een weinig gelukkige
constructie’ is.36 Zijns inziens gaat het veelal niet om een reconstructie van de wil van de
patiënt, maar om een juridische fictie.37 Daarbij zal al snel worden gekeken naar (het
gewicht van) de belangen die nabestaanden bij inzage hebben. De Groot stelde daarom
voor om de figuur van de veronderstelde toestemming terzijde te schuiven, en in plaats
daarvan het criterium zwaarwegend belang in de wet neer te leggen. Als daarvan sprake
zou zijn, zou de arts ook verplicht moeten zijn de inzage te verstrekken (en niet, zoals nu,
slechts gerechtigd).
De wetgever lijkt zich het betoog van De Groot te hebben aangetrokken. In het wetsvoor-
stel Cliëntenrechten zorg was een bepaling (art. 23) opgenomen op grond waarvan nabe-
staanden jegens de zorgaanbieder recht op inzage in het dossier hebben als de overledene
daarvoor schriftelijk toestemming heeft gegeven of als er sprake is van zwaarwegend
belang ter zake voor de nabestaanden.38 Een soortgelijke bepaling is inmiddels opgeno-
men in het wetsvoorstel Verplichte geestelijke gezondheidszorg (art. 8:24). Volgens de
regering vormen deze regelingen een codificatie van de jurisprudentie.39 Naar ons oordeel
is deze voorstelling van zaken onjuist.
33 In zijn arrest rept de HR niet over de veronderstelde toestemming. Volgens A.C. Hendriks, ‘Het medisch
beroepsgeheim, Enige actuele dilemma’s’, NJCM-bulletin 2001, p. 525-538, zou de HR daarmee impliciet de
figuur van de veronderstelde toestemming hebben verworpen. Voor deze opvatting zien wij geen grond.
34 Zie bijvoorbeeld Rechtbank Arnhem 15 augustus 2005, ECLI:NL:RBARN:2005:AU4760; Rechtbank Utrecht
(vzr.) 6 juni 2007, TvGR 2007/31.
35 Zie bijvoorbeeld Rechtbank Utrecht (vzr.) 6 juni 2007, TvGR 2007/31 (m.nt. J.C.J. Dute).
36 G.J.R. de Groot, ‘Zwijgen als het graf, Beroepsgeheim na de dood alleen bij uitzondering doorbreken’,
Medisch Contact 2000, p. 1146-1148.
37 Voor de beantwoording van de vraag wat de overledene nu precies zou hebben gewild, zijn er vaak nauwe-
lijks of geen concrete aanwijzingen. De vraag wordt dan al gauw: wat zou een redelijk handelende patiënt
hebben gewild?
38 Weliswaar is de betreffende bepaling inmiddels uit het wetsvoorstel geschrapt, maar zij zal te zijner tijd
ongetwijfeld weer aan de orde komen bij de voorgenomen wijziging van de regeling van de behandelings-
overeenkomst, Brief van de Minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, Kamerstukken II 2012/13,
32 402, nr. 11.
39 Kamerstukken II 2009/10, 32 402, nr. 3, p. 125 en Kamerstukken II 2013/14, 32 399, nr. 10, p. 107.
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In de eerste plaats wordt in de jurisprudentie ten aanzien van de gegeven toestemming niet
de eis van schriftelijkheid gesteld. Daar bestaat ook geen goede reden voor. De toestem-
ming moet gericht zijn, maar dat is iets anders dan schriftelijk. Niet valt in te zien waarom
een aantekening van de (mondeling gegeven) toestemming in het dossier niet toereikend
zou zijn. In de tweede plaats is in het wetsvoorstel afscheid genomen van de in de jurispru-
dentie aanvaarde figuur van de veronderstelde toestemming. Het moge zo zijn, zoals De
Groot stelt, dat als nabestaanden een zwaarwegend belang bij inzage hebben de toestem-
ming doorgaans mag worden verondersteld, andersom gaat de redenering niet op: het is
goed denkbaar dat de toestemming mag worden verondersteld, terwijl de nabestaanden bij
inzage geen zwaarwegend belang hebben. Wij denken bijvoorbeeld aan de behoefte die
nabestaanden kunnen hebben aan informatie over de omstandigheden waaronder hun
verwant is overleden. Wij zien niet in waarom in zo’n geval geen inzage zou mogen wor-
den gegeven. De voorgestelde regeling beperkt dus in feite de mogelijkheden van nabe-
staanden tot inzage. Daarvoor bestaat naar ons oordeel geen goede grond. In de memorie
van toelichting wordt deze beperking ook op geen enkele manier onderbouwd.40 We plei-
ten er daarom voor in de wet niet alleen het zwaarwegend belang maar ook de veronder-
stelde toestemming als grond voor inzage in het medisch dossier door nabestaanden op te
nemen.
Tot slot verdient nog opmerking dat een nabestaande bij leven als vertegenwoordiger kan
zijn opgetreden. Ten aanzien van de ex-mentor is in de jurisprudentie een zelfstandig inza-
gerecht aangenomen (dus niet over de band van veronderstelde toestemming of zwaarwe-
gende belangen).41
5. Slot
Binnen het geheel van onderlinge betrekkingen die mensen met elkaar hebben nemen
familieleden doorgaans een bijzondere positie in. In het gezondheidsrecht heeft deze voor-
aanstaande positie van de familie intussen weinig uitdrukking gekregen. Zij is bijvoorbeeld
wel zichtbaar in de vertegenwoordigingsregeling, waar de wet de informele vertegenwoor-
diging in handen legt van de directe familieleden (ouders, partner, kind, broer en zus).
Waar het gaat om de uitwisseling van medische gegevens vormt de hoedanigheid van
familielid als zodanig evenwel geen grond om inbreuk te maken op het beroepsgeheim.42
Naar ons oordeel is dit terecht. Daarbij moet worden bedacht dat het geen vanzelfspre-
kendheid is dat mensen met (al) hun familieleden op goede voet staan. Benaderingen als
die waarbij het geheim aan de familie toekomt gaan hieraan voorbij, nog los van de nieuwe
problemen die zij oproepen. Het is in beginsel aan de betrokkene zelf om uit te maken of
familieleden mogen worden geïnformeerd, en in ‘toestemming’ als grond voor doorbre-
king van het beroepsgeheim komt dit goed tot uitdrukking.
40 Kamerstukken II 2009/10, 32 402, nr. 3, p. 125-126. Uit de memorie van toelichting volgt wel dat onder nabe-
staanden tevens het Openbaar Ministerie wordt begrepen (!). Zie verder Kamerstukken II 2013/14, 32 399,
nr. 10, p. 107.
41 Hof Amsterdam 29 januari 1998, TvGR 1998/34. Zie hierover D. Pos, ‘Inzagerecht van de ex-mentor na het
overlijden van betrokkene’, Ars Aequi 1998, p. 547-555.
42 Art. 1:377c BW (het recht op informatie van de niet-gezagdragende ouder na echtscheiding) vormt hierop
een uitzondering.
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Familieleden kunnen wel een bepaalde rol vervullen die meebrengt dat zij moeten worden
geïnformeerd. Zij kunnen bijvoorbeeld als vertegenwoordiger zijn aangewezen of de the-
rapeutische exceptie kan toepassing hebben gevonden. Het is dan echter deze rol en niet de
hoedanigheid van familielid die de gegevensverstrekking legitimeert. Het recht erkent wel
dat familieleden – voor en na overlijden van de patiënt – bepaalde belangen bij inzage in
diens dossier kunnen hebben, die onverbrekelijk zijn verbonden met de hoedanigheid van
familielid, zoals bij erfelijkheidsonderzoek. Die belangen moeten dan wel zwaarwegend
zijn.
Waar het gaat om het al of niet informeren van familieleden kan de praktijk de hulpverle-
ner voor moeilijke problemen plaatsen. Buiten de in deze bijdrage besproken situaties kan
worden gedacht aan de problematiek van kindermishandeling en ander huiselijk geweld.
Ook rijst de vraag in hoeverre mantelzorgers moeten worden geïnformeerd. En wat moet
de arts doen als hij vaststelt dat de vader van een kind niet de biologische vader is? En wat
als een vrouw buiten medeweten van haar man anticonceptie in de vorm van een spiraaltje
toepast en de man aan de arts vraagt hoe het kan dat zijn vrouw maar niet zwanger wordt?
Voor dit soort delicate situaties heeft het recht geen pasklare oplossingen. De richting
waarin de oplossing moet worden gezocht geeft het recht echter wel aan: uitgangspunt is
en blijft de zwijgplicht, voor doorbreking daarvan is de toestemming van de patiënt ver-
eist, en slechts in zeer bijzondere situaties (bij leven conflict van plichten, na overlijden ook
zwaarwegende belangen) kan de zwijgplicht ook zonder toestemming van de patiënt wor-
den doorbroken, waarbij goed hulpverlenerschap de leidraad vormt.
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